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Según la Ley de Autonomía del paciente 
(Ley 41/2002, del 14 de Noviembre), es el 
paciente quien tiene derecho a ser informa-
do y el titular de la información que reciba. 
Se ha elaborado una entrevista estructurada 
que se ha administrado de forma aleatoria a 
los familiares de los pacientes incluidos en el 
proceso asistencial Unidad de Cuidados Palia-
tivos (UCP) del Hospital Virgen de las Nieves 
de Granada, para evaluar el grado de conoci-
miento sobre esta ley. Además de evaluar el 
nivel de conocimiento que el paciente dispo-
ne sobre su diagnóstico/pronóstico. Los datos 
obtenidos en este estudio contrastan con esta 
ley, donde menos de la mitad de los pacientes, 
según sus familiares, conocen su enfermedad y 
una cifra inferior la cuarta parte está informa-
do su pronóstico. Asimismo, la mayoría de los 
familiares de pacientes avanzados se muestran 
en contra de la ley de Autonomía del Paciente. 
Este hecho obliga a que los profesionales nos 
esforcemos más en lograr un proceso comuni-
cativo que acerque al paciente a su realidad y 
acompañamiento en su última fase de la vida.
 
Palabras clave: Cuidados Paliativos; confi-
dencialidad; comunicación.
Abstract
According to the patient’s autonomy 
law (Law 41/2002, of November 14), is the 
patient who has the right to be informed and 
the owner of the information it receives. It 
has developed a structured interview was 
administered randomly to the relatives of the 
patients in the care process Palliative Care 
Unit (PCU) of the Virgen de las Nieves Hospital 
of Granada, to assess the level of awareness 
about this law. In addition to assessing the 
level of knowledge that the patient has about 
their diagnosis / prognosis. The data obtained 
in this study contrast with the Act, where 
less than half of patients, according to their 
families, know their disease and a lower figure 
is reported fourth of its forecast. Also, most 
advanced patient relatives are against the 
law of patient autonomy. This requires that 
more professionals we strive to achieve a 
communicative process that brings the patient 
to his reality and support in their last phase 
of life.
Key words: Palliative care, confidentiality, 
communication.
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INTRODUCCIÓN
La progresión de una enfermedad cró-
nica, el diagnóstico de una enfermedad in-
curable, la constatación del empeoramien-
to de la salud, son algunas de las múltiples 
situaciones que exponen a la persona y a 
sus familiares y allegados a una situación 
amenazante y difícil. Desde distintos ám-
bitos del conocimiento y también por par-
te de la sociedad se reclama, cada vez con 
más intensidad, la necesidad de atender 
profesional y humanamente a las personas 
en la etapa final de su vida. 
La forma de afrontar estos fenómenos 
emocionales y cognitivos asociados a la 
cercanía de la propia muerte o de la muerte 
de un ser querido depende de los recursos 
personales con los que el individuo cuenta, 
del apoyo de su familia y del equipo de 
atención con que cuente, todo ello enmar-
cado en un contexto social-cultural(1).
En la sociedad actual priman lo más 
básico e individual, la poca tolerancia a 
la frustración y se cataloga el sufrimien-
to como algo anormal, fomentándose una 
posición de negatividad y constante eva-
sión del mismo. La muerte forma parte de 
la vida y morir constituye el acto final de 
la biografía personal de cada ser humano, 
y no puede ser separada de aquella como 
algo distinto(1).
Los profesionales sanitarios desempe-
ñan un papel fundamental en la mejora 
de la calidad de vida de los pacientes 
durante toda la etapa de su enfermedad, 
pero especialmente cuando se encuentra 
en fase avanzada o terminal. Por ello, tal 
como señala Barreto (2003)(2), es totalmen-
te necesaria la atención integral de estos 
pacientes en los aspectos físicos, psico-
lógicos, afectivos y espirituales, con una 
comunicación adecuada que de respuesta 
a sus dudas y temores. 
El ideal de la buena muerte se ha ido 
concretando durante los últimos 25 años 
como derecho, derecho a la muerte dig-
na. En su formulación originaria haría re-
ferencia a que una exigencia ética debería 
de ser reconocida. Este derecho, aunque 
no está recogido en las declaraciones o 
pactos sobre derechos humanos, existe un 
debate importante acerca de poder consi-
derarlo un nuevo derecho humano de ter-
cera generación(3).
Posiblemente el problema no esté tanto 
en el concepto formal, sino esté en el mie-
do a los contenidos que deban de incluirse 
en él. Y lo más difícil sea el decidir cómo y 
cuándo desea uno morir, por tanto puede 
decirse que existe un acuerdo en el plano 
ético- jurídico en que el derecho a la dig-
nidad en el proceso de muerte implica el 
derecho a: 
— Confidencialidad de sus datos.
— Participación activa en toma de deci-
siones. 
Se ha hecho necesaria la regulación de 
los derechos concernientes en la relación 
médico-paciente, desde la objetividad de 
una Ley que cubra las controversias que 
puedan aparecer en el ejercicio de la ac-
tividad médico-sanitaria en la que el pa-
ciente interviene de forma activa y directa. 
En mayo de 2003 entró en vigor la Ley 
Básica Reguladora de la Autonomía del Pa-
ciente, y de Derechos y Obligaciones en 
Materia de Información y Documentación 
Clínica (Ley 41/2002, del 14 de Noviem-
bre) (LAP). Con ella quedan normalizados 
los objetivos de la información y la for-
ma de comunicación con los pacientes, 
la privacidad y capacidad de decisión del 
individuo en cuestiones relativas a su sa-
lud y enfermedad, su participación en la 
toma de decisiones clínica y el proceso de 
actuación cuando el paciente carece de 
suficiente capacidad de decisión(4).
Se pone de manifiesto la “importancia 
que tienen los derechos de los pacientes 
como eje básico de las relaciones clínico-
asistenciales”. De esta manera, es el mé-
dico el encargado de proporcionar al pa-
ciente la información “adecuada” sobre la 
El manejo de la información en cuidados paliativos  427
naturaleza de su enfermedad, su proceso 
diagnóstico y terapéutico, para que pueda 
tomar decisiones de manera libre y vo-
luntaria. Información adecuada es aquella 
información expresada de forma compren-
sible a las capacidades de cada paciente. 
Podrán ser informados los familiares de los 
pacientes en la medida que estos lo per-
mitan, o en el caso de que el paciente, 
por su estado físico o psíquico, carezca 
de capacidad para entender la situación(4).
Este derecho del paciente a la informa-
ción también puede verse limitado siem-
pre que, por razones objetivas, el conoci-
miento por parte del paciente de su situa-
ción pueda perjudicar su salud de manera 
grave. En este caso el médico podría actuar 
profesionalmente sin informar con anterio-
ridad al paciente. De la misma forma, toda 
persona tiene derecho a no ser informada, 
si así lo desea.
Por otra parte, existe un documento 
de registro de voluntades anticipadas. El 
objetivo principal de las Voluntades An-
ticipadas, según establece la Ley 5/2003 
del 9 de Octubre(5) es asegurar que, cuan-
do el paciente haya perdido la capacidad 
para participar en la toma de decisiones, 
la atención sanitaria se realice conforme a 
las preferencias que hayan expresado pre-
viamente. En el Documento de Voluntades 
Anticipadas se pueden plasmar por escrito:
1. La expresión de los principios vitales 
y las opciones personales respecto a los 
momentos finales de la vida u otras situa-
ciones de grave limitación física o psíquica 
en los que se establece una jerarquía de 
valores y, en consecuencia, los criterios 
que deben orientar cualquier decisión que 
se deba tomar en el ámbito sanitario. Tam-
bién pueden especificarse otras considera-
ciones como, por ejemplo, la elección del 
lugar (hospital, domicilio) donde se desea 
recibir los cuidados en el final de la vida, 
la voluntad de ser donante de órganos, el 
deseo de recibir asistencia religiosa o no, 
si se es contrario a que se practique au-
topsia, si se desea donar el cuerpo para 
estudios anatómicos, etc.
2. Las situaciones sanitarias concretas 
en que se quiere que se tengan en cuenta 
la aceptación o rechazo de determinados 
tratamientos o cuidados, sobre todo cuan-
do se tiene información de las probabilida-
des evolutivas.
3. Instrucciones y límites a las actuacio-
nes médicas ante las situaciones previstas, 
es decir, qué quisiera y qué no quisiera la 
persona respecto a tratamientos y cuidados 
en caso de situaciones irreversibles para 
la vida. Así, por ejemplo, se puede soli-
citar que no sean aplicadas (o se retiren, 
si ya se han aplicado) medidas de soporte 
vital tales como: reanimación cardiopul-
monar, diálisis, conexión a un respirador, 
nutrición e hidratación artificiales que im-
pliquen prolongación de la vida innece-
sariamente (huyendo del encarnizamiento 
terapéutico) y siempre que no vaya contra 
el ordenamiento jurídico vigente.
4. La designación de un representante 
para que actúe como interlocutor válido 
ante el equipo sanitario en el caso de que 
el paciente no pueda expresar su voluntad 
y para que lo sustituya en la interpretación 
y cumplimiento de las instrucciones.
En definitiva, las voluntades anticipa-
das se enmarcan en la planificación de 
cuidados, entendida como un proceso 
positivo de reflexión e implicación de los 
ciudadanos y ciudadanas en las decisiones 
relativas a su salud, de acuerdo con sus va-
lores personales en el marco de la relación 
médico-paciente-familia, es decir, que una 
buena práctica médica ya no lo es si no 
respeta la voluntad de la persona enferma.
Los objetivos del equipo multidiscipli-
nar que trabaja con el enfermo y su fami-
lia deben converger en facilitar la adap-
tación de ambos a esta difícil situación, 
promoviendo el máximo bienestar posible 
y amortiguando el sufrimiento.
Esta situación exige un proceso co-
municativo con el familiar y el paciente, 
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con estrategias contrastadas, que logre 
que se sienta acogido y cuidado. Es de-
cir, que la obligación moral del profe-
sional debe establecer con el paciente 
y la familia procesos deliberativos que 
realmente le ayuden en la toma de de-
cisiones(6).
Si bien a corto plazo evitar temas di-
fíciles, ocultar información a la persona 
moribunda, o pedirle al médico que no 
hable delante de él sobre su pronóstico, 
alivia a los familiares; a largo plazo y con-
forme las dificultades avancen, el enfermo 
termina percibiendo su propio deterioro(1). 
Estos intentos por protegerle pueden llegar 
a generar mayor tensión en la familia, pue-
den resultar en un bloqueo en a comuni-
cación y en un distanciamiento emocional 
con el enfermo. En definitiva, se verá que 
lo problemático son los intentos por huir 
del sufrimiento, por no pensar o sentir, por 
ahuyentar los recuerdos, la lucha contra el 
miedo, las dudas...
El objetivo de este trabajo es conocer la 
información y la valoración sobre la LAP y 
de la Ley de Voluntades Anticipadas que 
poseen los familiares de pacientes inclui-
dos en el proceso asistencial de cuidados 
paliativos de la Unidad de Cuidados Pa-
liativos (UCP) del Hospital Virgen de las 
Nieves de Granada.
MATERIAL Y MÉTODO
Se ha elaborado una entrevista estruc-
turada que se ha administrado de forma 
aleatoria a los familiares de los pacientes 
incluidos en el proceso asistencial de la 
UCP. La entrevista consta de 34 ítems con 
varias alternativas de respuesta: 8 ítems que 
recogen información demográfica, 6 ítems 
referidos a la enfermedad del paciente, 12 
ítems acerca de la información de la que el 
paciente dispone sobre su diagnóstico/pro-
nóstico 2 ítem referidos a cómo el personal 
sanitario di la información médica, 3 ítem 
referidos al conocimiento y el acuerdo con 
la LAP 2 ítems referidos al conocimiento 
que se tiene de su testamento vital y 1 ítem 
referido a la importancia sobre el apoyo 
psicológico.
La entrevista ha sido realizada por los 
profesionales de la UCP a 49 familiares de 
pacientes que fueron incluidos en el pro-
ceso asistencial de Cuidados Paliativos, en-
tre Octubre 2009 y Febrero de 2010. Una 
vez terminada la consulta médica, se les 
informó a los familiares de los pacientes 
sobre las dos leyes anteriormente citadas y 
se les administró la entrevista durante 15 
minutos aproximadamente. Los datos ob-
tenidos han sido informatizados y se han 
analizado estadísticos descriptivos con el 
programa SPSS 15.0
RESULTADOS
Los 49 familiares que acudieron a 
consulta con el paciente participaron de 
forma voluntaria e individual. Respecto 
a los análisis descriptivos de la muestra 
observamos que la edad varía entre 24 y 
78 años, con una media de 48,8 (desvia-
ción típica=13,4). En cuanto al género, 
un 83,7% son mujeres y un 16,3% son 
hombres.
El perfil general de estos familiares que 
acuden a consulta con el paciente es el 
siguiente: 
Son hijos/as del paciente (65,3%), pa-
reja (10%) con un nivel educativo corres-
pondiente a estudios primarios (32,7%), 
casados (71,4%), solteros (20,4%) proce-
dentes de Granada (área rural = 51%, dis-
trito urbano= 40,8%). 
Respecto a la situación laboral fami-
liar, son trabajadores/as en activo (38,8 
%), amas de casa (26,5%), pensionistas 
(12,2%), parados (6,1%), estudiantes (4%), 
jubilado (8,2%).
El cáncer más predominante de estos 
pacientes paliativos fue el de pulmón (22,4 
%), seguido del cáncer gástrico (12,2%). 
En la mayoría de los casos existe un estado 
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de neoplasia diseminada (71,4%). Aunque 
la media de supervivencia de estos enfer-
mos desde que conocen su diagnóstico 
hasta la fecha de óbito es de 554,24 días, 
en la UCP están una media de 104 días 
(mediana=68).
Respecto al conocimiento que el pa-
ciente tiene de su enfermedad se revela lo 
siguiente: un 49% de los pacientes conoce 
su enfermedad, y de ellos, solo el 50% 
tiene una idea de su pronóstico, es decir, 
apenas el 24% tiene toda la información. 
Hay un 69,4% de los pacientes que no ha-
blan de su enfermedad con sus familiares.
En la mayoría de los casos (86,1%) ha 
sido el médico quien comunicó el diag-
nóstico oncológico al familiar entrevista-
do, a la mitad de ellos informó también 
al paciente y en pocos casos el familiar 
informado lo comunicó después a su alle-
gado (4%).
En referencia sobre la actuación de 
la LAP, el 61,2% de los familiares no es 
partidario de que se informe primero al 
paciente sobre la enfermedad; un 69,4% 
piensa que la información debe darse a 
los familiares en primer lugar. Incluso, gran 
parte de estos familiares (65%) opina que 
no es bueno que el paciente conozca la 
enfermedad. (figura 1)
En cuanto al recurso de voluntades an-
ticipadas, un 71,4% de los familiares cree 
que no es conveniente que se le informe 
al paciente de que existe este documento 
(figura 2). Menos de la mitad de estos fa-
miliares (46,9%) conocen la existencia del 
testamento vital.
Los familiares (71,4%) afirman que 
sería bueno el apoyo psicológico duran-
te todo el proceso de enfermedad, desde 
el momento que se les da la información 
diagnóstica.
Figura 1. Está de acuerdo con la LAP
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DISCUSIÓN
Según la LAP, es el paciente quien tiene 
derecho a ser informado y el titular de la 
información que reciba. Los datos obteni-
dos en este estudio contrastan con esta ley. 
Menos de la mitad de los pacientes, según 
sus familiares, conocen su enfermedad y 
sólo un 16% está informado del diagnósti-
co y del pronóstico.
En un estudio sobre la comunicación 
del diagnóstico de cáncer en España en el 
que se recogen los resultados de distintas 
investigaciones. Centeno et al.(7) informan 
que el 75% de los pacientes informados 
hablaba claramente de su enfermedad y 
de sus consecuencias con sus familiares, 
mientras que solamente el 25% de los no 
informados hacía lo mismo. Los pacientes 
informados identificaban con más nitidez 
al médico de referencia, estaban más sa-
tisfechos de su relación con él y compren-
dían mejor las explicaciones recibidas.
En un estudio posterior, Centeno y Nu-
ñez(8) afirman que en nuestro medio un 40-
70% de los enfermos con cáncer conocen 
la naturaleza maligna de su enfermedad 
aun cuando sólo un 25-50% han sido in-
formados de ello. Por esto mantiene que 
“el enfermo sabe habitualmente bastante 
más de lo que se le ha dicho” probable-
mente porque tiene otras fuentes de infor-
mación (entre ellas su propio organismo). 
Conforme el tiempo avanza, es lógico que 
el deterioro físico que va presentando pro-
gresivamente le sirve al paciente como un 
buen indicador del pronóstico negativo de 
su enfermedad. Este hecho obliga a que los 
profesionales nos esforcemos más en lo-
grar un proceso comunicativo que acerque 
al paciente a su realidad ya que cuando la 
información no proviene del equipo que 
atiende al enfermo existe el riesgo de que 
surja en éste la desconfianza, la sensación 
de engaño y el conflicto.
El enfermo también tiene derecho a 
rechazar la información diagnóstica y/o 
pronóstica, y el apoyo solidario y efectivo 
de profesionales y voluntarios; pero para 
que haya rechazo tiene que haber oferta. Y 
esta oferta es una responsabilidad ética de 
todos los profesionales desde el momento 
en que empiezan a intervenir en su aten-
ción(9). Según la LAP, los usuarios del siste-
ma sanitario tienen el derecho a no ser in-
formados. Según los resultados presentes, 
más de la mitad de los pacientes (69,4%) 
no preguntan sobre su enfermedad a sus 
Figura 2. 
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familiares (figura 3). Sin embargo, queda 
por analizar si estos pacientes realmente 
no quieren saber su diagnóstico o si lo 
que ocurre es que no se le da opción a 
preguntar.
Según Barbero, el problema de la in-
formación parece ser un dilema entre los 
principios éticos de autonomía y malefi-
cencia. Tan maleficente puede ser el en-
carnizamiento informativo (informar de un 
diagnóstico o pronóstico negativos a un 
paciente que no quiere saber), como la 
conspiración del silencio frente a un pa-
ciente que desea ser informado.
Aquí aparece, el debate entre la dialé-
ctica entre técnica y ética, entre comuni-
cación y deliberación. La información es 
un acto clínico –esto está admitido en la 
práctica y además recogido en la ley–, des-
afortunadamente es probable que todavía 
falten años para que la legislación recoja 
que también la comunicación terapéutica 
y la deliberación.
Esto significa que la obligación moral 
del profesional no estriba únicamente en 
comunicarse adecuadamente con el pa-
ciente desde un punto de vista terapéuti-
co, sino que también debe establecer con 
él procesos deliberativos que realmente le 
ayuden en la toma de decisiones. La co-
municación terapéutica exige adaptarte al 
otro, a su realidad, a sus sesgos cognitivos, 
a sus miedos, y también supone asumir 
el riesgo de ser uno mismo, porque en la 
comunicación también entramos nosotros 
desde nuestras ideas, nuestros afectos y 
nuestros valores. 
En este sentido la comunicación, que 
pretende ser una herramienta básica para 
la posterior deliberación moral, tiene al-
gunas claves que conviene recordar: que 
hay que explorar permanentemente; no 
dar nada por supuesto, hay que identificar 
y explorar las preocupaciones que el pa-
ciente subjetivamente puede estar vivien-
do no sólo los problemas que el profesio-
nal objetiva. Hay que fomentar la actitud 
de la empatía y su correlato, no solo que 
el otro se sienta escuchado, sino también 
que pueda seguir explorando su mundo 
interno, sin miedo a adentrarse en él, para 
posteriormente ir tomando decisiones. Se 
debe de actuar desde la congruencia o 
autenticidad, con todas estas claves ayu-
Figura 3.
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dara a propiciar la creación de un vínculo 
terapéutico. 
La importancia de este estudio prelimi-
nar es que este cuestionario debería pasar-
se a los familiares en la valoración inicial 
al incluirlo en el proceso de cuidados pa-
liativos, permitiéndonos conocer: 
— La situación de la información y actitud 
del paciente sobre su diagnóstico y so-
bre todo de su pronóstico. 
— Actitud de la familia sobre la informa-
ción que debe darse al paciente. 
Este conocimiento permite el trabajo 
posterior que deberá realizar un equipo 
especializado en este contexto, preferen-
temente un equipo de apoyo psicosocial 
(EAPS) que permitirá, entre otras cuestio-
nes como la reducción de la conspiración 
del silencio, la facilitación al paciente la 
expresión de sus dudas y preocupaciones, 
fomentar y promover que el paciente rea-
lice el testamento vital y ayudar al equipo 
profesional sanitario facilitando estrategias 
de adaptación.
La comunicación y la deliberación es 
un arte que debe de aprenderse y usarse 
para una mayor satisfacción de los pacien-
tes al ser escuchados, al percibir un am-
biente de confianza y mayor sinceridad, 
un mejor conocimiento de su enfermedad 
o a un respeto hacia su negación adaptati-
va de su proceso informativo. 
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